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EN DEBAT 


Certains patients ne souhaitent pas forcement entendre une information qui peut etre vecue 
comme insupportable. Par ailleurs, la volonte exprimee lors des directives anticipees peut 
correspondre a un moment de la maladie qui ne prejuge pas d'un souhait different dans un 
contexte d’aggravation. L’ecoute doit etre permanente. 

Les defis ethiques de la prise 
en charge des patients atteints 
de sclerose laterale amyotrophique 


L I information medicate dans la sclerose late- 
0 rale amyotrophique (SLA) cree souvent une 
rupture : elle revele la finitude et la vulnera- 
bilite ; elle fait tomber la representation d’une 
medecine toute-puissante qui guerit sinon repare. 

Le pronostic de la maladie est ameliore par la mise 
en place rapide, avec l’accord du patient, de toutes les 
strategies therapeutiques permettant de corriger la de- 
nutrition, de compenser les troubles respiratoires, en 
particulier ceux du sommeil, de prevenir les fausses 
routes alimentaires, les chutes et les infections respira- 
toires. 1 


Des decisions importantes sont parfois 
a prendre des le diagnostic 

La ventilation non invasive (VNI) ameliore la qualite 
de vie, et le gain de survie peut depasser 12 mois. 2 Une 
perte de poids de 5 % au moment du diagnostic par rap- 
port au poids usuel multiplie par 2 le risque de deces 
alors qu’un gain de plus de 2,5 kg de masse grasse est 
associe a une reduction du risque de deces de 10 %. 3 
Une nutrition enterale par gastrostomie est parfois 
d’emblee necessaire. 

L’annonce de la gastrostomie ou celle de la VNI 
sont des annonces difflciles car liees au pronostic vital 
et aux contraintes de la technique. Des perturbations 
psychologiques (denegation, sideration) peuvent retar- 
der la mise en route des traitements de faqon prejudi- 
ciable pour la survie et la qualite de vie du malade. 

Chaque patient a son rythme 
de comprehension et d’integration 
des mauvaises nouvelles 

Le praticien doit respecter le droit du patient de ne pas 
recevoir une information qui peut etre vecue sur le 
moment comme insupportable et violente. « La volonte 
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d’une personne d’etre tenue dans I’ignorance d’un diag- 
nostic ou d’un pronostic doit etre respectee, sauf lorsque 
des tiers sont exposes a un risque de transmission » (loi 
du 4 mars 2002 ayant modifie l’article L. 1111-2 du code 
de la sante publique). La maniere de s’adresser au ma- 
lade est plus importante que le contenu de l’informa- 
tion : « ce qui importe id c’est de dire au malade ce qu’il 
peut entendre et lui dire de telle sorte qu’il puisse en en- 
tendre plus ensuite ». 4 

Les equipes medicales doivent tenir 
compte des limites des traitements 

La question du raisonnable se pose a chaque fois qu’un 
traitement provoque une charge ou des effets indesi- 
rables insupportables (gastrostomie d’alimentation, 
masque de ventilation non invasive, tracheotomie pour 
ventilation invasive). S’abstenir d’un traitement ou 
l’arreter est possible, suivant la procedure de limitation 
ou d’arret de traitement prevue en France par la loi 
Leonetti, centree sur la volonte du malade et associee a 
des soins palliatifs. La sclerose laterale amyotrophique 
exige une anticipation - ce que la surveillance de revo- 
lution permet - pour donner au malade, a sa famille et 
aux medecins le temps de la reflexion et eviter des deci- 
sions hatees par l’urgence vitale. 

Donner des directives anticipees, mais 
si le patient ne le souhaite pas ? 

En France, la loi du 4 mars 2002 associe au « droit de 
toute personne a etre informee de son etat de sante » une 
possibilite de choix sur les differentes options thera- 
peutiques et « toute personne prend, avec le profession- 
nel de sante et compte tenu des informations et des preco- 
nisations qu’il lui fournit, les decisions concernant sa 
sante ». La loi relative au droit des malades et a la fin de 
la vie du 22 avril 2005 inscrit aussi dans le code de la 
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sante publique que « les actes de soins ne doivent pas 
etre poursuivis par une obstination deraisonnable ». 
C’est un droit subjectif pour le malade par lequel la 
loi donne aux medecins la possibilite « de suspendre ou 
de ne pas entreprendre des soins n’ayant d’autre effet 
que le seul maintien artificiel de la vie ». Cette decision 
est centree sur la volonte du malade et, s’il ne peut pas 
l’exprimer, sur le contenu de ses directives anticipees. 

Solliciter le malade dans la redaction d’un choix 
tragique, et anticiper entre poursuivre sa vie malade 
sous ventilation sur tracheotomie sinon mourir car 
non reanime le confronte de fagon impossible a sa 
propre mort : 20 % seulement des malades livrent des 
directives anticipees sur les traitements, 5 resultat 
constate par d’autres equipes. 

Une autre raison a cette faible autodetermination 
des malades est la question posee par la redaction 
de directives anticipees : celle de l’anticipation d’un 
handicap extreme. Quelle limite le malade peut-il 
imaginer a ses capacites d’adaptation? Elle est dans 
certains cas remarquable. Des etudes observation- 
nelles aupres de malades sous VI (3 % des malades 
atteints par la maladie en France) rapportent en ef- 
fet que de grandes capacites d’adaptation sont pos- 
sibles, conduisant certains a affirmer qu’ils ont une 
bonne qualite de vie en depit d’un handicap tres se- 
vere. 6 La charge de la dependance devient tres 
lourde pour les proches dont la qualite de vie, aux 
stades tres avances de la maladie, est moindre que 
celle du malade. 7 Le risque de situations extremes 
est grand. 8 Notre dispositif sanitaire et social etant 
insuffisant pour couvrir tous les aspects de la de- 
pendance, le medecin doit en tenir compte. En cas 
de conflit, il est charge d’une mediation entre le ma- 
lade, ses proches et les choix politiques de notre so- 
ciety democratique. 

En I’absence de directives 
anticipees, un projet therapeutique 
peut etre propose 

Des auteurs ont propose de rechercher aupres du ma- 
lade « une acceptation eclairee » a un projet thera- 
peutique qui a ete discute collegialement en fonction 
de la connaissance du malade et des proches acquise 
par les soignants. 9 Cette attitude medicale respecte 
les personnes qui ne souhaitent pas intervenir dans 
la decision medicale. Elle est fondee par les principes 
de l’ethique de responsabilite. 10 Le projet therapeu- 
tique peut aider les equipes medicales a anticiper 
une situation de crise (symptome insupportable, 
stress, deplacement inutile aux urgences du centre 
hospitalier le plus proche, epuisement des aidants, 
deuil pathologique). II est recommande de solliciter 
des equipes mobiles ou reseaux de soins palliatifs et 
de coordonner tous les acteurs, y compris les equipes 
des services d’aide medicale urgente (SAMU), avec 
l’accord du patient. 
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La loi Clayes-Leonetti 
adoptee le 24 janvier 
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AU PLUS PRES DU PATIENT TOUT AU LONG 
DU SUIVI 

Toute la difhculte tient sur cette ligne de Crete entre le 
caractere raisonnable (approprie) a un moment de la 
maladie et non raisonnable (disproportionne) avec 
1’evolution de la maladie d’un meme traitement. Cela 
necessite des equipes medicales une prise en charge 
continue et le souci d’evaluer regulierement sans a priori 
les effets des traitements avec 1’evolution de la maladie 
sans oublier la charge pour les proches, aidants infor- 
mels. Parfois, les traitements n’ont pas d’autre objectif 
que de sauver puis prolonger la vie avec une maladie 
qui eprouve, ne cesse d’evoluer, mais ne provoque pas 
directement le deces. Seul le malade dans son contexte 
personnel tient l’idee du raisonnable. Se focaliser sur la 
seule donnee de directives anticipees risque d’occulter 
toute autre manifestation de la volonte du malade qui 
ne souhaite pas les ecrire (paroles aupres de tel ou tel 
soignant, le medecin traitant, la personne de conhance, 
un proche...). II est crucial de creer les conditions d’acces 
a cette connaissance du malade : suivi pluridisciplinaire, 
coordination des equipes, partage des informations, 
discussions collegiales. 

Certains malades souffrent d’etre informes sur 
1’evolution de leur maladie et sur les effets des traitements 
et ne s’impliquent pas dans les decisions medicales. La 
conhance qu’ils donnent aux medecins impose a ceux- 
ci une ethique de responsabilite : liberer le malade de 
toute contrainte de maitrise des traitements puisque 
c’est aux medecins que reviendrait cette charge, deleguee 
par le malade lui-meme a l’equipe medicale de son 
choix, delegation qui pourrait etre exprimee sous une 
forme de « directives anticipees ». © 
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